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Messung der Qualitat
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logischen Versorgung
mit den Daten klinischer
Krebsregister

Klinische Krebsregister liefern wichtige Einblicke in die
Krankheitsverlaufe und die Versorgung von Krebspatien-
ten. Anldsslich der aktuellen Debatte iiber die gesetzliche
Regelung zum flachendeckenden Ausbau klinischer Krebsre-
gister befasst sich dieser Beitrag mit der Qualitdtsmessung
und -sicherung ambulanter onkologischer Versorgung. Ein
GroRteil der Krebspatienten kann dank technischer und
medizinischer Neuerungen heutzutage ambulant behandelt
werden. So werden im Durchschnitt pro Quartal mehr als 1.000
Krebspatienten in einer onkologischen Schwerpunktpraxis
behandelt, Tendenz steigend (WINHO 2011). Um die Qualitat
der Versorgung dieser Patienten bewerten und verbessern
zu konnen, wurde vom Berufsverband der Niedergelassenen
Hamatologen und Onkologen in Deutschland (BNHO) 2009
das sogenannte ,Qualitdtsindikatoren-Projekt” ins Leben
gerufen, das von der Deutschen Krebshilfe gefordert wird.
Mit der Durchfiihrung des Projekts hat der BNHO das Wis-
senschaftliche Institut der Niedergelassenen Hamatologen
und Onkologen (WINHO) beauftragt. Ziel des Projektes ist
die Entwicklung und Erhebung von evidenzbasierten, kon-
sentierten und quantifizierbaren Messwerten, sogenannten
Qualitdtsindikatoren, die eine Aussage iiber die Qualitdt der
Leistungen niedergelassener Hamatologen und Onkologen
zulassen. Die Indikatoren erfassen zum Beispiel den Anteil
der Patientinnen, fiir die zu Beginn der Zytostatikatherapie
das geplante Vorgehen in der Patientenakte dokumentiert
wurde. Die Qualitdtsindikatoren sollen dabei nicht nur fiir die
anonymisierte Qualitatsberichterstattung eingesetzt werden,
sondern auch als Instrument zur Selbstbeobachtung sowie
fiir vertrauliche Benchmarkingverfahren.

>> Zur Messung der Qualitdt mit Indikatoren werden Informationen beng-
tigt, die i.d.R. in Patientendokumentationen erfasst werden. Ein zentraler
Bestandteil der gesetzlichen Regelungen und Argument fiir den Ausbau
klinischer Krebsregister ist, dass ein bundesweit einheitlicher onkolo-
gischer Datensatz verwendet werden soll, der Vergleiche ermdglicht und
durch den Mehrfachdokumentationen vermieden und so Ressourcen ein-
gespart werden konnen. Es stellt sich also die Frage, inwiefern die Daten
der klinischen Krebsregister, wie sie aktuell Krebsplan-Umsetzungsgesetz

Wissenschaft

Zusammenfassung

Der Gesetzentwurf zum Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz (KFRG)
ist ein guter und wichtiger Schritt zu mehr Transparenz, Qualitatsmessung
und -sicherung und kann wichtige Hinweise auf einige zentrale Aspekte der
Versorgungsqualitdt in Deutschland geben und Unterschiede zwischen Regionen
aufweisen. Insofern sich die Datenerhebung der Krebsregister ausschlieBlich
auf den einheitlichen onkologischen Basisdatensatz der Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren (ADT) und der Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister in Deutschland (GEKID) stiitzt - wie im aktuellen Gesetzentwurf
(Stand Oktober 2012) vorgesehen -, bleiben einige Aspekte, die u.a. von nie-
dergelassenen Hamatologen und Onkologen sowie Vertretern von Patienten- und
Fachorganisationen als relevant fiir die Qualitdtssicherung eingestuft wurden,
unberiicksichtigt. Um zu erreichen, dass ,samtliche Elemente der Krebshehand-
lung auf ihren Erfolg hin iiberpriift und beurteilt werden kénnen* (siehe VIII.
Nachhaltigkeit in der Begriindung auf Seite 27 im Gesetzentwurf), kénnten neben
den geplanten organspezifischen auch weitere erganzende Module eingesetzt
werden, die bislang im oben genannten Datensatz eher vernachldssigte Aspekte
der Krebsversorgung adressieren, z.B. die Patientenperspektive oder Aspekte der
Prozessqualitdt, wie in diesem Beitrag beispielhaft dargestellt wird.
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vorgesehen sind, auch fiir die Qualitdtsmessung mit Qualitatsindikato-
rensystemen verwendet werden konnen, z.B. die vom AQUA-Institut ent-
wickelten Indikatoren zu kolorektalen Karzinomen oder den Indikatoren
der Quality Oncology Practice Initiative (QOPI). In diesem Beitrag wird
diese Fragestellung am Beispiel der Prozessqualitdtsindikatoren des WIN-
HO, die fiir die Qualitdtsmessung der Versorgung durch niedergelassene
Hamatologen und Onkologen in Deutschland entwickelt wurden, diskutiert.

Messung der Versorgungsqualitat
in der Onkologie

Definitionen der Versorgungsqualitat sind ebenso vielfdltig wie Ansatze,
die Qualitdt der medizinischen Versorgung in einem bestimmten Bereich
zu messen (Legido-Quigley et al. 2008). Meist wird in der Medizin zwi-
schen drei verschiedenen Aspekten der Qualitdt differenziert: Erstens die
Strukturqualitdt, die die materiell-technische, rdumliche und personelle
Ausstattung einer Versorgungseinheit einschlieRt. Zweitens die Prozess-
qualitét, die sich konkret auf die Versorgung der Patienten bezieht. Und
drittens die Ergebnisqualitit, welche die langfristigen Folgen bzw. Ande-
rungen des Gesundheitszustands - die Morbiditdt, Mortalitat und Lebens-
qualitdt - umfasst (Donabedian 1978).

Die Messung der Qualitdt anhand von Qualitatsindikatoren setzt sich in
der Versorgungsforschung zunehmend durch. Nach Geraedts et al. (2005)
miissen Qualitdtsindikatoren ,eindeutig definierte, quantifizierbare Mess-
grolRen sein, die typischerweise mit einem Zdhler und Nenner versehen
sind und jeweils Teilaspekte der medizinischen Versorgungsqualitdt mes-
sen” (Geraedts et al. 2005: 329). Qualitdtsindikatoren kdnnen somit einen
Anhaltspunkt {iber die Qualitdt bestimmter Teilaspekte der Versorgung im
Vergleich zu vorher festgelegten Sollwerten oder dem Durchschnitt Liefern.

Indikatoren zur Messung der Strukturqualitdt kénnen die grundlegenden
Voraussetzungen fiir eine angemessene Behandlung widerspiegeln, kdnnen
aber dariiber hinaus auch weitere strukturelle Aspekte der Qualitdt erfas-
sen, wie zum Beispiel die Mdglichkeit zur Teilnahme an Tumorkonferenzen.
Die Messung der Ergebnisqualitdt mit Indikatoren erweist sich in der me-
dizinischen Versorgung oft als schwierig, da nicht-behandlungsbezogene
Einflussfaktoren nicht oder nur schwer erfasst werden kénnen, insbeson-
dere wenn langfristige Behandlungsfolgen gemessen werden sollen. Die
Erfassung von Zwischen- oder Intermediate-Outcomes kann den Effekt von
unkontrollierbaren Einflussfaktoren etwas reduzieren. Prozessindikatoren
erfahren meist eine groRere Akzeptanz unter Arzten, da sie einen direkten
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Indikatorensysteme, aus denen Qualitdtsindikatoren
itbernommen wurden

Indikatorensysteme LTSS
land
AHRQ (Agency for Healthcare Research and Quality)
- Evidence Reports: Breast Cancer
- Evidence Reports: Colorectal Cancer
- Evidence Reports: Symptoms and End-of-Life Care
CMS (Centers for Medicare & Medicaid Services)
Georgia Cancer Coalition & IOM (Institute of Medicine)
HBI (Health Benchmarks Inc.)
NCCN (National Comprehensive Cancer Network)
NCI (National Cancer Institute) USA
NCQA (National Committee for Quality Assurance)

NICCQ (National Initiative for Cancer Care Quality)

NQF (National Quality Forum)

Namc (National Quality Measures Clearinghouse)

PCPI (Physician Consortium for Performance Improvement)

PQRI (Physician Quality Reporting Initiative)

QMmIS (Quality Measures Management Information System)

QOPI (Quality Oncology Practice Initiative)

RAND QA Tools (Quality Assessment Tools from Rand Health)

BQS (Bundesgeschaftsstelle Qualitdtssicherung)

WBC (Westdeutsches Brustcentrum) Deutschland

WDC (Westdeutsches Darmcentrum)

NHS (National Health System) GroBPn'tan—
nien

ACHS (Australian Council on Healthcare Standards) Australien

Tab. 1: Indikatorensysteme, aus denen Qualitdtsindikatoren fiir das Indikato-
renvorregister iibernommen wurden.

Behandlungsbezug aufweisen und Verbesserungen in der Behandlung in
besseren Messwerten reflektiert werden (Birkmeyer et al. 2004; Klein 2010;
Sachverstdndigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheits-
wesen 2012). Daher wurde im Rahmen des Qualitdtsindikatoren-Projektes
des WINHO der Fokus auf Prozessqualitdt gelegt (Klein 2010).

Es existieren zwar Qualitdtsindikatoren zur Messung der
Versorgungsqualitdt in Deutschland, insbesondere im stationdren Bereich,
jedoch beziehen sich nur wenige auf die ambulante Onkologie (WINHO
2010). Daher wurde zur Entwicklung eines Sets von Prozessqualitdtsindika-
toren zundchst ein Indikatorenvorregister aus insgesamt 272 national und
international bereits vorliegenden Indikatoren, S3-Leitlinien, Vorschldgen
von Onkologen und weiteren Materialien zusammengestellt (siehe hierzu
Tab. 1). Von diesen Indikatoren wurden nach einer Redundanzreduktion 67
Indikatoren in einem zweistufigen Bewertungsverfahren in Anlehnung an
die international anerkannte RAND/UCLA-Methode (Brook 1994) von einem
Expertenpanel bewertet und weiterentwickelt. Das Expertenpanel bestand
aus Vertretern von Fach-, Patienten- und Selbsthilfeorganisationen sowie
niedergelassenen Hamatologen und Onkologen. Bewertungskriterien waren
Verstdndlichkeit, Eindeutigkeit, Relevanz und Aussagekraft (Klein 2010).

Resultat dieses Auswahl- und Bewertungsverfahrens ist ein Set mit 46
evidenzbasierten, konsentierten und aussagekraftigen Indikatoren - da-
runter 13 WINHO-Unikate. Das WINHO-Indikatorenset ldsst sich in fiinf
krebsentitatsiibergreifende und zwei organspezifische Module zusam-
menfassen: Basisdokumentation, Therapieplanung und -durchfiihrung,
ganzheitliche Betreuung und psychosoziales Wohlbefinden, Schmerzma-
nagement und Palliativmedizin sowie die entitdtsspezifischen Module zum
Mammakarzinom und zu kolorektalen Karzinomen. Die beiden organspezi-
fischen Module schlieRen neben Indikatoren zur Therapieplanung auch die
Nachsorge mit ein. Zwar wurden die Qualitdtsindikatoren primdr in Hinblick
auf einen Einsatz in onkologischen Schwerpunktpraxen konstruiert, sie
lassen sich aber auch in der stationdren Versorgung von Krebspatienten
einsetzen. Wie die kiirzlich abgeschlossene Studie zur Praxistauglichkeit
der Indikatoren (Buschmann-Maiworm 2012) gezeigt hat, werden diese
von den niedergelassenen Hamatologen und Onkologen mehrheitlich als
zuverldssig eingestuft und erfahren eine recht groRe Akzeptanz (siehe
Grafik 1). Besonders gut schneiden dabei die Qualitdtsindikatoren zur
Basisdokumentation und Therapieplanung und -durchfiihrung sowie die
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Abb. 1: Akzeptanz von Indikatoren

entitdtsspezifischen Indikatoren ab (Hermes/Buschmann-Maiworm 2012).

Damit die Indikatoren in der internen Qualitdtssicherung und der Qua-
litatsberichterstattung Verwendung finden kdnnen, miissen Daten iiber die
einzelnen Bestandteile der Indikatoren erfasst und ausgewertet werden.
Wéhrend einige Qualitdtsindikatoren recht einfach bzw. allgemein gehalten
sind, beinhalten andere Indikatoren eine Reihe von Ausschlusskriterien,
z.B. wenn eine bestimmte Therapie nicht auf einen Patienten zutrifft. Die
Erhebung der Daten fiir diese Indikatoren ist mit einem entsprechenden
Mehraufwand verbunden. Zudem sind solche spezifischen Informationen
in den Patientenakten hdufig in FlieRtexten dokumentiert.

Diese nicht-parametrisierte Form der Dokumentation erhoht den Auf-
wand, der notwendig ist, um die benétigten Daten zur Qualitdtsmessung
durch Indikatoren - und auch fiir andere Auswertungen - aus den Pati-
entendokumentationen zu extrahieren. Dariiber hinaus erschweren die
unterschiedlichen Dokumentationssysteme und Dokumentationsgewohn-
heiten in den Praxen die Datenabrufbarkeit. Aufgrund der Ergebnisse dieser
Machbarkeitsanalyse - es besteht eine hohe Datenverfiigharkeit, aber ten-
denziell eher schlechte Datenabrufbarkeit - wurde fiir die bevorstehende
Datenerhebung im Rahmen einer Pilotstudie zundchst ein retrospektiver
Ansatz gewdhlt. Diese Schwierigkeiten der Datenerhebung in &rztlichen
Praxen stellen sich damit gleichermaRen fiir die zukiinftigen Datenliefe-
rungen an die klinischen Krebsregister.

In Deutschland gibt es bereits eine Vielzahl an z.T. seit vielen Jahren
etablierten epidemiologischen und klinischen Krebsregistern - allerdings
mit unterschiedlichen Zielsetzungen und Tatigkeitsgestaltungen. Der fla-
chendeckende Ausbau der klinischen Krebsregister ist neben der Krebs-
friiherkennung zentraler Gegenstand des Gesetzentwurfs zum Nationalen
Krebsplan. Dabei werden den klinischen Krebsregistern umfassende Auf-
gaben zugeschrieben: die Sammlung und Auswertung der Daten von mdg-
lichst allen Krebspatienten im Einzugsgebiet, die Riickmeldung der Auswer-
tungsergebnisse an die einzelnen Leistungserbringer, ein Datenaustausch
mit anderen regionalen klinischen Krebsregistern und mit der klinischen
Krebsregistrierung auf Landesebene sowie die Bereitstellung von Daten zur
Herstellung von Versorgungstransparenz. Die personenbezogenen Daten
und Diagnosen sollen aulRerdem an epidemiologische Krebsregister wei-
tergegeben werden, die die Haufigkeit und Uberlebenswahrscheinlichkeit
von Krebserkrankungen und deren Verteilung in der Bevdlkerung erfassen
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und auswerten. Des Weiteren werden die Forderung der interdisziplindren
Zusammenarbeit bei der Krebsbehandlung sowie die Zusammenarbeit mit
onkologischen Zentren als Aufgaben der klinischen Krebsregister genannt
(siehe vorgeschlagene Anderungen des Fiinften Buches Sozialgesetzbuch,
865c(1), Stand Oktober 2012).

Die Datengrundlage zur Exfiillung dieser Aufgaben soll der einheitliche
onkologische Basisdatensatz mit den ergdnzenden organspezifischen
Modulen (z.B. zum Mammakarzinom) der Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren (ADT) und der Gesellschaft der epidemiologischen Krebs-
register in Deutschland (GEKID) bilden (siehe Entwurf zu §65c(1)). Der
Basisdatensatz umfasst Angaben zur Identifikation des Patienten (Name,
Adresse, Geburtsdaten, Geschlecht, Krankenkasse), zur Diagnose, zu Ver-
laufsdaten, zur Therapie (operative, Strahlen- und systemischen Therapie)
sowie Abschlussdaten und Autopsiedaten (http://www.tumorzentren.de/
onkol-basisdatensatz.html). In der Versorgung von Krebspatienten sind
viele medizinische Fach- und Pflegekrdfte sektoreniibergreifend und tiber
einen langeren Zeitraum hinweg beteiligt. In den klinischen Krebsregistern
werden die behandlungsbezogenen Daten der verschiedenen Leistungser-
bringer zusammengefiihrt. Daher wird in der Begriindung zum Entwurf des
KFRG postuliert, dass anhand der Daten klinischer Krebsregister ,samt-

liche Elemente der Krebsbehandlung auf ihren Erfolg hin {iberpriift und
beurteilt werden” kénnen (s. S. 27). Angesichts der Ressourcenintensitt,
die mit einer derartig umfassenden Datendokumentation und -auswertung
verbunden ist, muss der Nutzen sichergestellt werden. Die Aufwand-Nut-
zen-Abschdtzung zum flachendeckenden Ausbau klinischer Krebsregister
von Prognos kommt zu einer positiven Bilanz, betont aber, ,dass sich
das Potential klinischer Krebsregister nur maximal aktivieren ldsst, wenn
tatsdchlich eine bundesweit vollzéhlige und vollstandige Dokumentation
sowie eine intensive Datennutzung realisiert wird” (Blatt et al. 2010: 183).

Neben den Anspriichen der Daten- und Ressourcensparsamkeit miissen
somit auch die Datenanspriiche von Akteuren, Institutionen und Program-
men verschiedenster Bereiche befriedigt werden. Jedoch ist es in Anbe-
tracht der diversen Anforderungen an die Daten fraglich, ob ein univer-
selles Daten- und Indikatorenset fiir alle gleichermalRen von Nutzen sein
wird (Albert/Das 2012; Claessen et al. 2011). Bereits jetzt bemangelt der
G-BA die Bindung an den ADT/GEKID-Basisdatensatz, da sie dem G-BA die
Mdglichkeit nimmt, liber den Basisdatensatz hinausgehende Anforderun-
gen an das Disease-Management-Programm Brustkrebs zu bestimmen und
eine Angleichung der Datenerfordernisse aufgrund der unterschiedlichen
Zielsetzungen in der Vergangenheit bereits gescheitert ist (G-BA 2012).
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Ein weiterer Kritikpunkt hinsichtlich der Qualitatssicherung ist die Zu-
schreibung von Handlungskompetenzen zur Qualitdtsverbesserung. Dies
wird sowohl vom Bundesverband der Verbraucherzentrale als auch vom
G-BA kritisiert, da mit den Regelungen im Gesetzentwurf Widerspriiche
bzw. Doppelregelungen fiir die Qualitdtssicherung durch den G-BA und
die klinischen Krebsregister entstiinden (G-BA 2012; Verbraucherzentrale
Bundesverband 2012). Weitere Kritik bezieht sich auf die Unvollstdndig-
keit der erfassten Patienten bei freiwiller Teilnahme (Verbraucherzentra-
le Bundesverband 2012). Eine gesetzlich verpflichtende Regelung zur
vollstdndigen Erfassung wird daher gewiinscht. Auch die Aussagekraft
klinischer Krebsregister hinsichtlich Nutzen und Wirtschaftlichkeit inno-
vativer Krebstherapien - die sonst {iber randomisierte, kontrollierte Stu-
dien erfolgt - wurde in Frage gestellt (IQWiG 2012). Der Bundesverband
der Verbraucherzentrale kommt zu dem Schluss, dass ,die Krebsregister
in der vorgeschlagenen Form bestenfalls einen geringen, wahrscheinlich
aber keinen Einfluss auf die Qualitdt der onkologischen Versorgung durch
die zugelassenen Leistungserbringer haben werden und damit ihr erkldrtes
Ziel verfehlen werden” (Verbraucherzentrale Bundesverband 2012: 4).

Aber trotz der Kritik und zahlreichen Verbesserungsvorschldage zum KFRG
werden - zumindest den Stellungnahmen zum Gesetzentwurf zufolge - der
flichendeckende Ausbau der klinischen Krebsregister und die Verwendung
eines bundesweit einheitlichen Datensatzes mehrheitlich begriiRt. Die
Schaffung einer gesetzlichen Grundlage zur klinischen Krebsregistrierung
sowie der flachendeckende Aushau bilden eine wichtige Basis zur sektoren-
iibergreifenden Erforschung von Krankheitsverldufen und Versorgungspro-
zessen in der Onkologie.

Ein Vergleich der benétigten Daten zur Erhebung der WINHO-Quali-
titsindikatoren mit dem einheitlichen onkologischen Basisdatenblatt!
zeigt, dass sich von den 46 WINHO-Indikatoren die Daten fiir nur 7 Qua-
litdtsindikatoren vollstdandig und fiir weitere 15 Indikatoren teilweise aus
dem Basisdatenblatt ableiten lassen. Die iibrigen 24 Indikatoren finden
keine Beriicksichtigung (siehe Tabelle 2). Darunter fallen die Indikatoren
zur ganzheitlichen Betreuung, Schmerzmanagement und Palliativmedizin.

Die ben&tigten Daten fiir die WINHO-Qualitdtsindikatoren zur Basisdo-
kumentation, zum Mammakarzinom und zu kolorektalen Karzinomen werden
mit dem Basisdatenblatt am besten abgedeckt. Dennoch lassen sich diese
Indikatoren mit den Daten aus dem Datenblatt meist nicht vollstandig
erheben, und etwa 30-40% dieser Indikatoren lassen sich iiberhaupt nicht
aus dem Basisdatenblatt ableiten. Die groRten Uberschneidungen zwischen
den WINHO-Indikatoren und dem Basisdatenblatt gibt es im Bereich der
Basisdokumentation. Von den Qualitdtsindikatoren zur Therapieplanung
werden 8 von 14 ebenfalls nicht durch das Basisdatenblatt erfasst.

Der Vergleich der Datensétze verdeutlicht beispielhaft, dass trotz des
groRen Umfangs an Daten, der in klinischen Krebsregistern erhoben wird,
nicht alle Anspriiche und Bediirfnisse beriicksichtigt werden konnen. Qua-
litdtsindikatoren, die von niedergelassenen Hdmatologen und Onkologen
sowie Vertretern von Patienten- und Fachorganisationen als relevant fiir
die Messung der Versorgungsqualitdt von Krebspatienten eingestuft wur-
den, bleiben im Basisdatenblatt unberiicksichtigt. Der Vergleich zu den
WINHO-Prozessqualitdtsindikatoren ist ein Beispiel. Aber auch andere
Aspekte der Versorgung bleiben aufRen vor. Blum et al. (2012) verweisen
darauf, bei der ,klinische[n] Tumordokumentation beim Lungenkarziom,
die Effekte der Umsetzung von Leitlinienempfehlungen auch unter Ein-
schluss einer Risikoadjustierung durch Hinzunahme der o.g. Faktoren wie
z.B. Komorbidititen zu untersuchen. Neben Uberlebenszeitanalysen sollte

Anzahl der Qualitdtsindikatoren

vollstandig | teilweise nicht QI

erfasst erfasst erfasst | insgesamt
Basisdokumentation 4 (40%) 3 (30%) | 3 (30%) | 10 (100%)
Ganzheitl. Betreuung 0 (0%) 0 (0%) | 3 (100%) | 3 (100%)
Therapieplanung 0(0%) | 6(42,9%) | 8(57,1%) | 14 (100%)
Schmerzmanagement 0 (0%) 0 (0%) | 4 (100%) | 4 (100%)
Palliativmedizin 0 (0%) 0 (0%) | 1(100%) | 1 (100%)
Mammakarzinom 2 (22,2%) | 4 (44,4%) | 3(33,3%) | 9 (100%)
Kolorektale Karzinome 1 (20%) 2 (40%) | 2 (40%) | 5 (100%)

Tab. 2: Anzahl der Qualitdtsindikatoren je Bereich, die vollstandig, teilweise
und nicht durch das ADT/GEKID-Basisdatenblatt erfasst werden.

hierbei auch die bislang vernachldssigte Betrachtung der Lebensqualitdt
in den Mittelpunkt riicken” (Blum et al. 2012: 229).

Ein weiterer Aspekt, der im aktuellen Gesetzentwurf bislang nur am
Rande Beachtung findet, ist die Patientenperspektive, insb. die Patienten-
sicherheit und -zufriedenheit. Es existieren mittlerweile einige Qualitdtsin-
dikatoren und Messinstrumente zur Erfassung der Qualitdt aus Sicht der
Patienten (Fitch/McAndrew 2011). Patientenbefragungen in onkologischen
Schwerpunktpraxen {iber die Bediirfnisse und Praferenzen beziiglich der
Arzt-Patient-Kommunikation zeigen zum Beispiel, dass die Erwartungen
der Patienten an das Gesprach mit dem Onkologen hoch sind - aber in
der Mehrheit der Félle auch erfiillt werden (Baumann et al. 2011; Riese/
Baumann 2012). Auch im Abschlussbericht zu kolorektalen Karzinomen
des AQUA-Instituts wird vorgeschlagen, die Patientenperspektive geson-
dert in Patientenbefragungen zu erheben (AQUA-Institut 2011). Aktuell
wird vom AQUA-Institut ein generischer Patientenfragebogen entwickelt,
der in Ergdnzung zu den klinischen Krebsregistern sektoreniibergreifend
die Versorgungsqualitdt aus Sicht der Patienten erfassen soll (Klingen-
berg et al. 2012).

Die Diskussion um Qualitdtsmessungen in der onkologischen Versor-
gung erlebt immer wieder neuen Aufschwung - aktuell in der Diskussion
um klinische Krebsregister. Das Gesetz zum nationalen Krebsplan ist ein
guter und wichtiger Schritt zu mehr Transparenz, Qualitdtsmessung und
-sicherung und kann wichtige Hinweise auf einige zentrale Aspekte der
Versorgungsqualitdt in Deutschland geben und Unterschiede zwischen Re-
gionen aufweisen. Durch die Zusammenfiihrung der Daten in klinischen
Krebsregistern konnen Mehrfachdokumentationen vermieden oder zumin-
dest reduziert werden und somit ein Einsparungspotential an Ressourcen
mit sich bringen.

Der Vergleich der Daten, die mit dem einheitlichen onkologischen Ba-
sisdatenblatt und mit den WINHO-Qualitétsindikatoren erhoben werden
(sollen), zeigt beispielhaft, dass (1) die Daten der klinischen Krebsregister
nicht Aufschluss {iber ,sdmtliche Elemente der Krebsbehandlung” geben
kénnen, wie die Erkldrung zum KFRG suggeriert, (2) sich die verschiedenen
Schwerpunkte der Instrumente gut ergdnzen, und dass (3) Schnittstellen
in den Datenanspriichen existieren.

Aufgrund der Vielschichtigkeit und Individualitat der Patientenversor-
gung in der Onkologie kann die Qualitdt der Krebsversorgung mit keinem
der hier genannten Instrumente vollstindig abgebildet werden, sondern
immer nur bestimmte Qualitdtsaspekte. Dies gilt auch fiir die WINHO-
Prozessqualitdtsindikatoren. Die Basisdaten der Krebsregister bilden eine
wichtige Grundlage, sollten aber erganzt werden durch andere Module
und Instrumente (zum Beispiel Qualitdtsindikatoren und Patientenbefra-
gungen), um die verschiedenen Facetten der Patientenversorgung in der
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1: Hierbei wurden die organspezifischen Zusatzmodule mit einbezogen.
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Onkologie zu erfassen. Hierbei sollte jedoch auch eine erneute Kosten-
Nutzen-Priifung ins Auge gefasst werden. So erscheint es in einigen Féllen
nicht effizient, die Daten bestimmter Qualitdtsindikatoren jedes Jahr zu
erheben, wie Erfahrungen aus Krankenhdusern zeigen (z.B. AQUA-Institut
2012: 139). Dariiber hinaus verdeutlicht der Vergleich der Instrumente,
dass Schnittstellen existieren, die eine Ressourceneinsparung potentiell
ermoglichen. Die Ausarbeitung eines einheitlichen Datenformats fiir die
klinischen Krebsregister und entsprechende Schnittstellen zur Annahme,
Verarbeitung und Weiterleitung der Daten sind Aufgabe des Spitzenver-
bands Bund der Krankenkassen (865 (2), Absatz 1 im Gesetzentwurf).
Die Ergebnisse und Erfahrungen des Qualitdtsindikatoren-Projektes des
WINHO konnen dabei dienlich sein. Die Machbarkeitsanalyse der Indika-
toren hat gezeigt, dass in onkologischen Schwerpunktpraxen zwar eine
hohe Datenverfiigharkeit besteht, aber die Datenabrufbarkeit aufgrund der
unterschiedlichen Dokumentationssysteme und -gewohnheiten sowie der
Dokumentation von Informationen in nicht-parametrisierter Form (insbe-
sondere in FlieRtexten) tendenziell schwierig ist. Die mit der Extraktion
der Daten fiir Qualitatsindikatoren und fiir klinische Krebsregister ver-
bundenen Herausforderungen konnen auch als Chance fiir eine Weiterent-
wicklung von elektronischen Patientendokumentationssystemen, die eine
prospektive Datenerhebung ermdglichen, gewertet und genutzt werden.
Um Mehrfachdokumentationen zu vermeiden, sollte bei der Entwicklung
der Schnittstellen den Leistungserbringern die Mdglichkeit gegeben wer-
den, weitere ergdnzende Module zum Basisdatenblatt hinzuzufiigen, so
dass die fiir die klinische Krebsregistrierung extrahierten Daten auch fiir
klinische Studien in den Praxen oder zur Erhebung von speziellen Quali-
tatsindikatoren genutzt werden kdnnen.
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Measuring the quality of ambulant
oncology care with data from clinical
cancer registries

The cancer early detection and registry law (KFRG) is a good and
important step towards more transparency, quality measurement and
assurance. Indications of some central aspects of quality of care in
Germany can be gained, especially from regional differences. To the
extent that the data collection of the cancer registries relies solely
on the uniform oncology basis dataset of the Arbeitsgemeinschaft
Deutscher Tumorzentren (ADT) and the Gesellschaft der epidemiolo-
gischen Krebsregister in Deutschland (GEKID) - as contemplated in
the bill (as of October 2012) - some features are left unconsidered
that have been rated as relevant for quality assurance by office-based
hematologists and oncologists as well as by representatives from
patients and professional associations. In order to achieve that all
elements of cancer treatment can be tested and evaluated regar-
ding their success (see justification on page 27 in the bill), further
supplementary modules could be applied in addition to the planned
organic specific modules to address those aspects of cancer care that
are rather neglected in the dataset, e.g. the patient perspective or
aspects of process quality as shown exemplarily in this paper.
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Generell kann jedoch ein standardisiertes Datenblatt, ein Qualitatsin-
dikatorenset oder ein Fragebogen nie alle Besonderheiten individueller
Schicksale beriicksichtigen. Die Daten der klinischen Krebsregister und
Qualitatsindikatoren kdonnen helfen, unerwiinschte Variabilitdt in der
Versorgung zu minimieren, missen dabei aber auch genug Raum fiir indi-
vidualisierte Patientenversorgung und der Beurteilung des Arztes lassen
(Albert/Das 2012). Arzte sollten sich in ihrer Behandlung an den Bediirf-
nissen und Krankheitsanforderungen der Patienten richten und nicht nach
schematisierten Dokumentationsanforderungen. Die Individualitdt der Pa-
tientenschicksale und entsprechend individualisierte Behandlungen miissen
bei der Auswertung und Weitergabe der Daten beriicksichtigt werden. <<

Monitor Versorgungsforschung 02/2013 39



